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M o n o g r a f i j a Chrstine B r y d e n je o s e b n a i z p o v e d 
o življenju z d e m e n c o , ki g a s a m a poimenuje kar 
»ples z d e m e n c o « . N a z o r n o prikaže, k a k o se je njeno 
življenje spreminjalo od določitve d i a g n o z e dalje. 
D i a g n o z o A l z h e i m e r j e v e d e m e n c e je dobila pri komaj 
4 6 . letih. Po natančnejših p r e i s k a v a h je dobila še 
d i a g n o z o f r o n t o t e m p o r a l n e d e m e n c e . Z d r a v n i k i so 
ji napovedali še deset let življenja, od t e g a z a d n j i h 
pet v d o m u z a stare. T o je bilo z a Christine, v i s o k o 
d r ž a v n o uradnico srednjih let, z a p o s l e n o na uradu 
avstralskega predsednika vlade in mater samohranil-
ko treh hčera, n e i z m e r n o kruto s p o z n a n j e . S p o z n a l a 
je, d a se ji življenje končuje. V e n d a r se je negativnim 
n a p o v e d i m z d r a v n i k o m t r m a s t o uprla in o d š l a na 
ples z d e m e n c o , d a bi sebi in drugim d o k a z a l a , da 
še v e d n o živi , da je tukaj in z d a j . Kajti kot pravi: 

L j u d j e z d e m e n c o u s m e r j a m o v s o energijo v 
s e d a n j o s t , v življenje z d a j , ne u k v a r j a m o se z 
ž i v l j e n j e m p o t e m . V č a s i h i m a m o z a t o v e l i k e 
t e ž a v e , ker s m o z a s k r b l j e n i glede preteklosti 
ali prihodnosti , z a kateri pa sploh ne v e m o , da 
obstajata. (Str. 9 9 . ) 

» P l e s z d e m e n c o « nas popelje v svojevrsten svet, 
v k a t e r e m o d k r i v a m o , k a k š n e s p r e m e m b e d e m e n c a 
prinaša v življenje prizadetega in ljudi, ki z njim živijo, 
kot tudi kaj v s e je v življenju še m o ž n o ustvariti, pa 
č e p r a v z d e m e n c o . A v t o r i c a n a z o r n o prikaže učinke, 
ki jih d e m e n c a p o v z r o č a na ravni s p o m i n a , opiše, 
k a k o v p l i v a na i z g u b o različnih s p o s o b n o s t i z a 
s a m o s t o j n o življenje, in opisuje t e ž a v e z v e r b a l n i m 
s p o r a z u m e v a n j e m t a k o s tistimi, ki nimajo d e m e n c e , 
kot tudi s tistimi z njo. Predstavi n a m n e i z m e r n o 
n a p o r n e v s a k o d n e v n e naloge, ki jih ljudje b r e z de-
m e n c e opravljamo d o b e s e d n o s p o t o m a , s a m o d e j n o , 
se jih sploh ne z a v e d a m o , njej p a p o v z r o č a j o veliko 
t e ž a v in jo v s a k o d n e v n o izčrpavajo. 

Iztirijo me p o v s e m običajne stvari in mi p o v z r o -
čajo m i g r e n o . P o g o s t o p o z a b i m b e s e d e sredi 
s t a v k a , to m e z m e d e , ne v e m v e č , k a k o bi na-
daljevala, zdi se mi n e i z m e r n o t e ž k o odločati se 
o stvareh. [ . . .] R u t i n s k a opravila postajajo v e d n o 
bolj z a p l e t e n a . Nič v e č se ne d o g a j a s a m o d e j n o . 
V s e g a se m o r a m naučiti na n o v o . K u h a n j e se 
k o n č a z z a ž g a n o jedjo, na likanje p o z a b i m , perila 
pred pranjem ne r a z v r š č a m , v o ž n j e z a v t o m o b i -
lom se bojim. D o p o v e d u j e t e mi, d a ste mi eno 
in isto v p r a š a n j e postavili ž e v e č k r a t , a si g a 
ne m o r e m priklicati v s p o m i n . Preteklost je le 
p r a z n i n a , ki mi p o v z r o č a č u d n e o b č u t k e , strah, 
v a s pa frustrira. (Str. 9 8 . ) 

A v t o r i c a zelo d o b r o prikaže, k a k o ji je ob p o m o č i 
m o ž a P a u l a uspelo kljub d e m e n c i ostati a k t i v n a , 
hkrati p a p o n u j a številne u s m e r i t v e in o d g o v o r e 
o s k r b o v a l c e m o s e b z d e m e n c o , k a k o naj ravnajo, 
d a bo njihova p o m o č u s p e š n a . S v o j o p o p o t n i c a z a 
d o b r o delo z ljudmi z d e m e n c o je strnila t a k o l e : 

R a v n a j t e z nami, kot da n i m a m o d e m e n c e , in v 
naši n a v z o č n o s t i ne govorite, kot d a nas ni. N e 
kritizirajte, ne iščite n a p a k in ne z a s m e h u j t e nas. 
P r e d v s e m ne delajte n a m e s t o nas. S p o š t u j t e 
nas in s p o z n a v a j t e , k a k o z e l o se t r u d i m o ob-
v l a d o v a t i naše življenje. P o z o r n i bodite na naše 
s p o s o b n o s t i , ne na pomanjkljivosti . R a v n a j t e z 
nami kot z o s e b a m i in nas vključujte v življenje. 
S p o d b u j a j t e nas pri d e j a v n o s t i h , ki jih i m a m o 
radi, saj n a m p o m a g a j o občutiti s p o š t o v a n j e in 
n a m dajejo o b č u t e k , d a s m o še v e d n o del d r u ž b e . 
(Str. 1 4 3 - 1 4 4 . ) 

R d e č a nit avtoričine pripovedi je opozarjanje na 
stigmatiziran položaj oseb z d e m e n c o v družbi. Pou-
darja, da v družbi prevladujejo stereotipi in predstave 
le o p o z n e j š e m stadiju bolezni , v k a t e r e m č l o v e k 
ne more v e č funkcionirati , pri t e m p a s p r e g l e d a m o 
proces od določitve d i a g n o z e do smrti. P r o c e s je 
p o s t o p e n in č l o v e k v t e m času še marsikaj z m o r e . 
L j u d j e ne p o z n a j o d o v o l j z n a č i l n o s t i d e m e n c e , 
v z b u j a jim strah in odpor. O k o l i c a n a v a d n o preži na 
z n a m e n j a , ki potrjujejo d i a g n o z o in n e s p o s o b n o s t 
o s e b e z a d o l o č e n a opravila. O s e b z d e m e n c o tudi 
ne sprašuje z a mnenje in jih kot p o s a m e z n i k o v ne 
u p o š t e v a . P r a v s t i g m a , ki jo okolje prilepi ljudem 
z d e m e n c o , jih s o c i a l n o izolira in p o v z r o č i hitro 
poslabšanje stanja. 
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B r y d n o v a navaja ravnanja okolice, ki osebe z 
demenco najbolj motijo: 
• pokroviteljski odnos, 
• nerazumevanje njihovih težav, 
• n a p a č n e p r e d s t a v e o t e m , k a k o se prizadeti 

počutijo, ne da bi jih zares poslušali in skušali 
razumeti (ljudje z demenco imajo izkušnjo, kakšno 
je življenje brez demence, drugi pa ne vedo zares, 
kako je živeti z njo). 
V knjigi n a j d e m o tudi opis n j e n e g a plesa z 

demenco na makro ravni, saj se je podala na pot 
preseganja stereotipne podobe oseb z demenco. Z 
m o ž e m Paulom ji je uspelo » p o t o v a n j e « tako v do-
mači Avstraliji kot tudi v tujini, saj je bila leta 2 0 0 3 
izvoljena v upravni odbor s v e t o v n e organizacije 
Alzheimer's Disease International kot prva oseba 
z demenco. Imela je številne intervjuje v medijih v 
Avstraliji in na Novi Zelandiji, v Kanadi, Veliki Brita-
niji, Franciji, Izraelu, Južnoafriški republiki, Braziliji, 
Dominikanski Republiki, na Tajvanu, J a p o n s k e m , v 
J u ž n i Koreji, Turčiji in Nemčiji. 

Čeprav je knjiga napisana kot osebna pripoved, 
ji prav izpovednost in izkušenost dodajata poseb-
no vrednost. Še posebej je t a k š e n način pisanja 
dobrodošel in uporaben z a socialne delavce, saj 
i z h a j a iz p e r s p e k t i v e p o s a m e z n i k a , č l o v e k a z 
osebno izkušnjo. Bralcu ponudi drugačen vpogled 
v razumevanje demence, takšnega, ki odstopa od 
klasičnega pojmovanja demence, v skladu s katerim 
d e m e n c a p o m e n i zgolj n a z a d o v a n j e , odmiranje, 
umiranje, skratka, nič dobrega, sploh pa ne človeka 
vrednega življenja. 

V prilogi je s e z n a m najpogostejših vprašanj, ki 
se nam zastavljajo, ko slišimo besedo d e m e n c a , 
vprašanjem pa sledijo natančni in jasni odgovori. 
Tako se bralec seznani s tem, kaj je demenca, kdo 
jo lahko dobi, kaj je Alzheimerjeva demenca, ali je 
d e m e n c a dedna bolezen, kakšne vrste d e m e n c po-
z n a m o , kakšni so prvi znaki demence, kako poteka 
diagnosticiranje, kakšne so možnosti zdravljenja. 

Plesno popotovanje s Christne Bryden v s e k a k o r 
priporočam v s e m , ki se želite spoznati z d e m e n c o , 
še preden se d e m e n c a s p o z n a z vami! 

Jana Mali 


